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Objectif.– Le syndrome d’Ehlers-Danlos est une affection génétique handica-
pante de l’ensemble du tissu conjonctif qui n’est pas rare mais qui est très rarement
diagnostiquée par(ce que mal connue. L’annonce du syndrome, de ses
conséquences et des thérapeutiques à entreprendre est difficile pour les patients
face aux doutes et aux dénégations. L’absence de test génétique complique la
démarche.
Mate´riel/me´thode.– Il s’agit d’une éducation en groupe qui met en contact des
personnes avec un syndrome d’Ehlers-Danlos et leur famille avec des
professionnels et d’autres patients.
Les sessions sont sur une journée à l’Hôtel-Dieu de Paris : 30 patients
proches,médecins, soignants.
La matinée est consacrée, en amphithéâtre, à des exposés avec discussions par
des professionnels intervenant dans le diagnostic ou le traitement du syndrome
d’Ehlers-Danlos. l’après-midi : ateliers dans les locaux du service de MPR.
Les conférences (diaporamas ou films des interventions sont accessibles sur le
site de l’ASED. Au-delà des conférences, une information régulière est assurée
par internet et par diffusion de documents.
Re´sultats.– Six séances de formation ont eu lieu depuis septembre 2010. Les
thèmes abordés (exposés ou ateliers) sont : génétique, physiopathologie,
douleurs, sommeil, problèmes digestifs, respiratoires, gynécologiques, pro-
prioceptifs, psychologiques, inclusion sociale, généraliste.
La participation moyenne par séances a été de 60 personnes (30 patients,
20 aidants, 12 soignants). Le taux de satisfaction est élevé et porte sur le fait de
rencontrer des professionnels et d’être en contact avec d’autres personnes
partageant les mêmes difficultés.
Discussion.– Cette première expérience a atteint son premier objectif de prise
de conscience et d’applications concrètes de prévention (risque hémorragique,
risque cicatriciel) et de thérapeutiques spécifiques (vêtements compressifs,
percussionnaire, oxygénothérapie).Conclusion.– Il est important aussi, qu’une formation continue des médecins
soit mise en place, la méconnaissance du syndrome par le corps médical restant
l’obstacle principal à la progression des patients.
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Objectifs.– Depuis trois ans le programme « Neurochute » permet de faire
bénéficier, pour des patients neurologiques (Traumatisme crânien, AVC,
Parkinson), des savoirs et compétences basés sur la prévention des chutes via de
l’éducation thérapeutique et de l’activité physique adaptée. L’objectif principal
de ce type de programme est simple : réduire le nombre de chutes et les
conséquences associées (fractures, hospitalisations. . .).
Me´thode.– Ce programme ambulatoire se déroule en deux temps : le premier est
consacré aux bilans (évaluation des déficiences, questionnaire de qualité de vie,
diagnostic éducatif), le deuxième consacré à l’éducation avec mise en situation
de risque de chute, explications et mise en pratique du relevé de chute par les
patients. Lors des bilans, les patients passent un diagnostic éducatif pour évaluer
leurs connaissances et compétences sur les différents thèmes proposés telles que
la connaissance de leur pathologie, les conséquences d’une chute. . .
L’éducation thérapeutique utilise différents outils notamment des vidéos
spécialement créées avec : simulation de situations à risque de chute, relevé du
sol, exercices personnalisés pour faire de l’activité physique, l’aménagement de
l’habitat, les aides techniques.
Re´sultats.– Par rapport au risque de chute, les résultats semblent pour l’instant
non quantifiables au vu du faible nombre de patients pris en charge par ce
programme jusqu’à présent. Néanmoins, cette étude montre la faisabilité de ce
type de prise en charge pluridisciplinaire et le rôle spécifique des activités
physiques adaptées dans la prévention de la chute chez le patient neurologique.
Discussion.– Dans un avenir proche, notre but est de garder le contact avec les
différents patients pour juger de l’efficacité au long cours de ce programme. De
plus, devant le faible nombre d’association proposant de l’activité physique
adaptée à cette catégorie de patient, la création d’un dispositif associatif
proposant de l’activité physique adaptée (phase 3) est en cours d’élaboration.
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